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Cartas al editor

culmino el trabajo de campo en 2005. Cuatro afios des-
pués, no se habia realizado el analisis de consistencia,
estimacion de pesos y certificacion de la base de datos
por parte del centro coordinador del estudio en Harvard.
El INSM habia empezado a producir un creciente nimero
de estudios epidemioldgicos y dejado de participar en el
Estudio de Salud Mental Mundial en Peru.

De acuerdo con el articulo 15 de la Declaracion Univer-
sal sobre Bioética y Derechos Humanos de las Naciones
Unidas, los beneficios resultantes de la investigacion
cientifica deben compartirse con la sociedad, en espe-
cial en los paises en desarrollo @, es decir, la inversion
del estado debe concluir en generacion y diseminacion
de conocimiento que beneficie a la poblacion.

Es por ello que, a fines del 2009, la OPS solicita a la Dra.
Piazza que, con el INEI y Harvard, recuperen y limpien
la base de datos. La Dra. Piazza habia iniciado la ges-
tion del estudio en el afio 2000, desde la Universidad
Peruana Cayetano Heredia, escribiendo y presentando la
propuesta para Peru en la reunion de investigadores en
México (28/04—02/05/2001) y Baltimore (6-8/06/2001). La
limpieza de datos y generacién de pesos se completo @),
y la OPS entrego la base de datos certificada a la ministra
de Salud, al jefe del INS, al director de Oficina General de
Cooperacion Internacional, a la directora de DGSP y al di-
rector de DGPS ©. Con el objeto de promover el analisis
de la informacion, el INS designa a la Dra. Marina Piazza
y al Dr. Fabian Fiestas la responsabilidad de gestion del
estudio como coinvestigadores principales.

Los investigadores aplican los criterios de autoria del
International Committee of Medical Journal Editors
ampliamente aceptados por la comunidad cientifica
internacional, incluida la RPMESP (http://www.icmje.
org/recommendations/browse/roles-and-responsibilities/
defining-the-role-of-authors-and-contributors.html).
Respecto a las limitaciones del estudio mencionadas
en la carta al editor, estas son reales y en gran parte
discutidas en los articulos mencionados. De esta manera,
los autores han contribuido en la gestion de un importante
proyecto y han cubierto una necesidad de consolidacion
y diseminaciéon de informacion adhiriendonos a los
estandares éticos y cientificos vigentes.
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FINANCIAMIENTO DE
ENFERMEDADES RARAS O
HUERFANAS

FINANCING RARE OR ORPHAN DISEASES

Alfredo Oyola-Garcia'?#, Doris Lituma-Aguirre’?,
Harvy Honorio-Morales'?,
Comision Sectorial Enfermedades Raras o Huérfanas?

Sr. Editor. Hemos leido con mucho interés la carta al
editor remitida por Hernandez-Vasquez et al.  en el
que menciona: El financiamiento de la ansiada cobertura
a estas enfermedades (huérfanas) no se generalizo,
y solo se relegé a un grupo de enfermedades. Al
respecto, discrepamos con esta percepcion, pues deben
considerar la definicion de enfermedades huérfanas y la
motivacion para priorizarlas.

En un articulo publicado en el Boletin Epidemiolégico
(Lima) @, se establecieron algunas precisiones sobre
las enfermedades huérfanas, que incluye a aquellas que
son raras y a las olvidadas. Estas ultimas, en algunos
casos, son exclusivas de los paises en desarrollo. En
ellas, la industria farmacéutica no tiene interés de hacer
ni producir medicamentos por los escasos incentivos que
ofrece el mercado o el reducido nimero de casos para
hacer investigacion, entre otros factores. Y en aquellos
casos donde existe el interés, los medicamentos estan
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en fase experimental o, inclusive, no hay métodos para
el diagnéstico. En ese sentido, a pesar de tener voluntad
politica para financiar la atencion integral de estas
enfermedades, existen factores externos que limitan
esta intencion.

El alto costo para la atencidon integral de estas
enfermedades y los escasos recursos del Estado para
su financiamiento son factores que también influyen en
la decision de priorizar ®. Es necesario tomar decisiones
inteligentes a la hora de invertir los escasos recursos
disponibles (servicios de salud que se financiaran),
debido a que son clave para el éxito en las politicas de
salud®. Por ello, se recurrié a la metodologia propuesta
por van den Berg ® vy, por cada enfermedad, se evaluo:
el impacto y la dificultad relacionados con el tamizaje,
diagndstico por laboratorio, tratamiento, calidad de vida,
riesgo familiar, financiamiento y carga social, lo que nos
dio un listado ordenado de las enfermedades huérfanas
en nuestro pais.

Es necesario precisar que la Comisidon Sectorial
recomendd el financiamiento inicial para las ocho
enfermedades consideradas en el Grupo 1 (muy alta
prioridad), pero, posterior y paulatinamente, incluir
los siguientes grupos priorizados del listado, segun
disponibilidad presupuestaria. De esta forma, el espiritu
de la norma no excluye a las demas enfermedades
del financiamiento. Ademas, este proceso ha dejado
importantes avances: a) identifica, por primera vez en
nuestro pais, a las enfermedades huérfanas y elabora
un listado de 399 enfermedades; b) identifica los
medicamentos huérfanos para las ocho enfermedades
huérfanas de muy alta prioridad; c) establece una
metodologia valida para la priorizacion de estas
enfermedades; y d) brinda orientaciones para lograr
un gasto publico eficiente. Compartimos el anhelo de la
cobertura universal y estamos seguros que este primer
paso tiene como norte ese objetivo.

Fuentes de financiamiento: autofinanciado.

Conflictos de interés: los autores declaran no tener conflictos
de interés.
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